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Zalecenia
Raport dotyczący standardów i norm
dla opieki hospicyjnej i paliatywnej
w Europie: część 1
Zalecenia Europejskiego Towarzystwa Opieki Paliatywnej
W niniejszym oficjalnym dokumencie wydanym przez Europejskie Towarzystwo Opieki Paliatywnej (EAPC,
European Association for Palliative Care) Lukas Radbruch, Sheila Payne i Zarząd EAPC w przedstawiają
i objaśniają zalecenia towarzystwa dotyczące ujednoliconego nazewnictwa i wspólnych norm jakości.
1. Wprowadzenie
Obecny, nowoczesny ruch hospicyjny zapocząt-
kowała Cicely Saunders, która w 1967 roku otworzy-
ła Hospicjum Świętego Krzysztofa w Londynie. Nato-
miast już w 1975 roku Balfour Mount stwierdził, że
obowiązujące nazewnictwo jest mylące, ponieważ
kiedy chciał otworzyć własny oddział dla chorych
w Montrealu, okazało się, że słowo „hospicjum” (ho-
spice) jest już używane w innym znaczeniu, stworzył
więc nowy termin: „opieka paliatywna”.
Od tamtego czasu na całym świecie starano się
ujednolicić nazewnictwo w dziedzinie opieki ho-
spicyjnej i paliatywnej, ponieważ utrudniało ono
rozwój międzynarodowych standardów i norm.
W ostatnim czasie Europejskie Towarzystwo Opie-
ki Paliatywnej zleciło przeprowadzenie badania nad
rozwojem opieki paliatywnej w krajach europej-
skich. Grupa Robocza do spraw Rozwoju Opieki
Paliatywnej w Europie, z Carlosem Centeno i Davi-
dem Clarkiem na czele, opublikowała swoje wyniki
w „Atlasie Opieki Paliatywnej w Europie EAPC”
(tytuł oryginalny: EAPC Atlas of Palliative Care in
Europe), po raz pierwszy dostarczając rzetelnych
danych pozwalających porównać stan opieki pa-
liatywnej w krajach europejskich [1, 2]. Badacze
stwierdzili, że systemy opieki paliatywnej w po-
szczególnych krajach mają pewne wspólne cechy,
ale także różnią się poziomem rozwoju i dostępno-
ścią świadczeń. Różnice te przynajmniej częściowo
wynikają z różnego rozumienia założeń i pojęć
w opiece paliatywnej. Opracowanie wspólnego na-
zewnictwa uznano za podstawę rzetelnego porów-
nania [3].
Podążając tym tropem, EAPC zaproponowało usta-
lenie wspólnych europejskich terminów po konsulta-
cjach z krajowymi towarzystwami. Na podstawie tej
ujednoliconej terminologii zostaną opracowane nor-
my. Wytyczne dotyczące norm i standardów są po-
trzebne nie tylko osobom udzielającym świadczeń
zdrowotnych, pracującym w hospicjach i środowisku
opieki paliatywnej, ale także osobom podejmującym
decyzje w służbie zdrowia, które są odpowiedzialne
za odpowiedni dostęp chorych do opieki paliatywnej.
Wobec stałego rozwoju opieki paliatywnej
w Europie osoby zarządzające służbą zdrowia stają
przed wyzwaniem ustalenia nie tylko tego, gdzie
i kiedy powinna nastąpić poprawa w zakresie usług
opieki paliatywnej, ale także, jak należy ją wyposa-
żyć i jak powinna ona działać. Odpowiednio zbudo-
wana struktura opieki paliatywnej jest niezbędna
do uzyskania jej wysokiej jakości.
Administracyjni i polityczni decydenci będą się
starali zmniejszyć koszty przez zatrudnianie jak naj-
mniejszej liczby pracowników i jak najmniejsze do-
płaty. Pracownicy bezpośrednio udzielający opieki
będą z kolei próbowali wynegocjować możliwość
zatrudnienia optymalnej liczby pracowników po-
trzebnych do świadczenia wysokiej jakości usług.
W obliczu takiego konfliktu, obie strony chciałyby
powołać się na istniejące wytyczne określające stan-
dardy jakości opieki paliatywnej.
W niniejszym raporcie EAPC przedstawia normy
dotyczące wymaganej jakości opieki paliatywnej za-
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równo stacjonarnej, jak i ambulatoryjnej, świadczo-
nej w różnych środowiskach. W raporcie uwzglę-
dniono różne założenia w krajach europejskich i po-
szczególnych regionach. Zawiera się to bardziej
w opisie norm niż w definicjach standardów. Stan-
dardy wytyczają absolutne minimum, poniżej któ-
rego świadczenie opieki paliatywnej (minimalny
standard) nie jest możliwe. Na normy natomiast
składają się konsensualnie wyznaczone cele jako-
ściowe, do których należy dążyć (normy aspiracyj-
ne). Jeśli normy te zostaną osiągnięte, będzie moż-
na oczekiwać świadczenia opieki najwyżej jakości.
2. Metody
Raport powstał w celu zapewnienia wytycznych
i zaleceń świadczeniodawcom, płatnikom i decy-
dentom. Pierwszy szkic przedstawiono na konfe-
rencji w lutym 2008 roku, gdy Unii Europejskiej prze-
wodziła Słowenia.
Jak zaznaczono wcześniej, EAPC bardziej skupia
się na przedstawieniu norm i roboczych definicji niż
standardów. Standardy wytyczają sztywne granice
i punkty odcięcia, sugerując, że jednostki, które ich
nie spełniają, mogą stracić status placówki specjali-
stycznej. Normy EAPC wskazują, jak zapewnić opie-
kę paliatywną najwyższej jakości. Jeśli natomiast
z powodu lokalnych lub regionalnych różnic świad-
czenia w zakresie opieki paliatywnej nie będą speł-
niać jednego lub więcej założeń, nie należy ich prze-
kreślać. Biorąc pod uwagę różnice systemów zdro-
wotnych i różne zaplecza kulturowe, wydaje się, że
nie ma możliwości wypracowania standardów
w porozumieniu z towarzystwami krajowymi w wię-
cej niż 20 krajach. Natomiast realne może być stwo-
rzenie konsensusu dotyczącego norm.
Rada Dyrektorów EAPC zleciła stworzenie niniej-
szego raportu zespołowi redagującemu (Saskia
Jünger, Sheila Payne i Lukas Radbruch). Pierwsza
wersja manuskryptu została sprawdzona przez eks-
pertów EAPC (Franco De Conno, Carl-John Fürst,
Geoffrey Hanks, Irene Higginson, Stein Kaasa, Phil
Larkin, Friedemann Nauck). Tą wstępną wersję prze-
kazano członkom krajowych rad towarzystw EAPC.
Odpowiedzi od towarzystw krajowych uzyskano za
pomocą procedury Delphi, prosząc o określenie po-
ziomu zgodności lub sprzeciwu wobec każdej za-
proponowanej normy. W tworzeniu konsensusu
uczestniczyli przedstawiciele 35 towarzystw hospi-
cyjnych lub towarzystw opieki paliatywnej z 22 kra-
jów. W ostatecznej wersji konsensusu uwzględnio-
no odpowiedzi uzyskane metodą Delphi. Wersja ta
została przedstawiona Radzie Dyrektorów EAPC
i przyjęta jako oficjalny dokument.
2.1. Cel ustanawiania norm
Normy można ustanowić na poziomie krajowym
lub regionalnym/miejscowym. Poziom krajowy obej-
muje ujednoliconą strategię dla rozwoju i kontroli,
co pozwala zaoszczędzić czas i energię. Normy kra-
jowe przystosowuje się na poziomie regionalnym/
/miejscowym, biorąc pod uwagę specyfikę danego
regionu lub instytucji. Zdecydowanie najlepszy wy-
nik osiąga się, wdrażając oba rodzaje norm [4].
Przed wprowadzeniem norm konieczne są wielo-
rakie konsultacje i opracowanie wspólnego stano-
wiska wszystkich zainteresowanych w celu zapew-
nienia ich przydatności i wiarygodności. Dążenia
i cele opieki paliatywnej zostały wypunktowane
w tabeli 1.
2.2. Najważniejsze zagadnienia dotyczące
norm w opiece paliatywnej
Niniejszy raport powstał przede wszystkim na
podstawie publikacji i innych dokumentów przygo-
towanych przez oficjalne uznane instytucje, takie
jak Rada Europy, w mniejszym zaś stopniu na pod-
stawie przeglądu systematycznego. Najważniejsze
obszary, na które zwrócono uwagę, pochodzą z ist-
niejących dokumentów o normach i standardach
w opiece paliatywnej, przygotowanych przez różne
organizacje, towarzystwa, kraje i komitety [4–7].
W raporcie poruszono następujące zagadnienia do-
tyczące opieki paliatywnej:
Tabela 1. Dążenia/cele dotyczące norm w opiece paliatywnej [5]
• Promocja jakości i ograniczanie różnic w nowych i istniejących programach
• Tworzenie i umożliwianie ciągłości opieki w danym środowisku
• Ułatwianie współpracy między osobami tworzącymi opiekę paliatywną, publicznymi hospicjami i w szerokim zakresie
osobami związanymi ze środowiskiem medycznym
• Ułatwienia rozwoju i ciągłej poprawy programów klinicznych opieki paliatywnej
• Tworzenie ogólnie akceptowanych definicji podstawowych elementów opieki paliatywnej, które promują jakość,
spójność i niezawodność usług tej opieki
• Tworzenie krajowych wytycznych dotyczących dostępu do najwyższej jakości opieki paliatywnej
• Rozwijanie odpowiednich działań oceniających i inicjatyw poprawiających jakość opieki paliatywnej
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— definicje i nazewnictwo w opiece paliatywnej
i opiece hospicyjnej;
— wspólne wartości i filozofia;
— poziomy opieki;
— grupy chorych;
— usługi i środowiska.
Innych ważnych zagadnień, takich jak dostęp-
ność i bezpośrednie korzystanie z usług, edukacja
dla osób udzielających świadczeń, audyt kliniczny
i standardy dokumentacji, publiczna edukacja i świa-
domość, badania naukowe, nie objęto w raporcie
i zostaną one omówione osobno.
2.3. Źródła błędów
Z powodu znacznej heterogenności usług w róż-
nych krajach istnieje kilka przeszkód w tworzeniu
konsensusu dotyczącego norm opieki paliatywnej
w Unii Europejskiej. Pewne świadczenia wprowa-
dzono tylko w niektórych krajach [1]. Na przykład,
w badaniu Grupy Roboczej EAPC ujawniono, że
z 52 krajów europejskich tylko 5 ma dużą i dobrze
rozwiniętą sieć hospicjów. W innych krajach stwier-
dzono natomiast znacznie większy odsetek zespo-
łów świadczących opiekę domową. Nasuwa się py-
tanie, czy wspólne założenia dotyczące organizacji
opieki paliatywnej mają rację bytu, biorąc pod uwa-
gę różne uwarunkowania regionalne, geograficzne
i kulturowe. To samo dotyczy nazw i definicji. W tej
sytuacji uzyskanie konsensusu może być nawet trud-
niejsze niż w Ameryce Południowej, zwłaszcza że
w skład Unii Europejskiej wchodzą kraje, których
historia i język przez tysiąclecia oddzielała je od in-
nych krajów — należy tu również zaznaczyć, że róż-
nice te często są powodem dumy [3].
Z tego powodu, opracowując konsensus, należy
wziąć pod uwagę fakt, czy europejskie normy będą
uwzględniały poszczególne aspekty demograficzne
i kulturowe różnych krajów i regionów.
Opieka paliatywna jest szybko rozwijającą się dzie-
dziną; od czasu rozpoczęcia tworzenia konsensusu
europejskiego opublikowano już dwa istotne raporty
rządowe. W lipcu 2008 roku w Anglii wydano raport
„Strategia Opieki u Schyłku Życia” (tytuł oryginalny
End of Life Care Strategy), utworzony przez Minister-
stwo Zdrowia [8]; natomiast w kwietniu 2009 roku
opublikowano drugie wydanie zaleceń Projektu Kra-
jowego Konsensusu Stanów Zjednoczonych [9]. No-
wości z drugiego wydania, jak i szczegółowe wytycz-
ne ze „Strategii Opieki u Schyłku Życia” nie mogły za-
tem zostać wykorzystane przy tworzeniu europejskie-
go konsensusu. Poprzez ponowną walidację po zakoń-
czeniu prac komitet tworzący niniejszy raport spraw-
dził, czy jego założenia nadal są zgodne z wytycznymi
przedstawionymi w dwóch nowszych dokumentach.
3. Nazewnictwo
Próba zbadania i porównania opieki paliatywnej
i hospicyjnej w Europie pokazała, że dotyczące jej
nazewnictwo jest bardzo różnorodne [1, 10]. Róż-
nice w nazewnictwie pojawiały się nie tylko w lite-
raturze fachowej, ale także w aktach prawnych, usta-
wach i orzeczeniach eksperckich ważniejszych to-
warzystw [10]. Na przykład, Pastrana i wsp., anali-
zując rozprawy, stwierdzili, że stosuje się inne na-
zwy odnoszące się do nakładających się poszcze-
gólnych obszarów medycyny, takich jak „hospi-
cjum”, „opieka hospicyjna”, „opieka u schyłku życia”,
„tanatologia”, „opieka zapewniająca wygodę”
i „opieka podtrzymująca” [11]. Ponadto różne na-
zwy mogą wywodzić się z różnych uwarunkowań
kulturowych. Na przykład w języku niemieckim nie
ma odpowiednika nazwy „opieka paliatywna”, dla-
tego termin „Palliativmedizin” odnosi się zarówno
do opieki paliatywnej, jak i medycyny paliatywnej
[11]. Jednocześnie stosowanie synonimu „Palliativme-
dizin” (medycyna paliatywna) spowodowało obawy
dotyczące nadmiernej medykalizacji opieki paliatyw-
nej w Niemczech [11]. Z tego powodu niektórzy eks-
perci skłaniali się ku angielskiemu terminowi „pallia-
tive care” (opieka paliatywna), by odróżnić go od
medycyny paliatywnej. Dopiero w zeszłym roku uzna-
no termin „Palliativversorgung” za synonim opieki
paliatywnej. Ponadto, nie jest do końca jasne, czy
termin opieka paliatywna oznacza dokładnie to samo
w innych językach europejskich (tab. 2).
Oczywisty jest fakt, że w celu dążenia do wyso-
kiej jakości opieki paliatywnej należy mieć pewność,
że nazwy nie są błędnie stosowane, co nakazuje
jako warunek wstępny uzgodnić definicje poszcze-
gólnych pojęć. Grupa Robocza zajmująca się Roz-
wojem Opieki Paliatywnej w Europie porównywała
rozwój i dostępność usług w 42 krajach europej-
skich w „Atlasie Opieki Paliatywnej” [2]. Zdaniem
autorów Atlasu należy podkreślić konieczność uży-
wania wspólnego języka, ponieważ porównania
mogą być miarodajne tylko wtedy, gdy będą oparte
na wspólnym słownictwie, które w każdym z kra-
jów będzie oznaczać to samo [3].
Biorąc pod uwagę fakt, że ze względów języko-
wych i kulturowych nie jest możliwe pełne porozu-
mienie, EAPC będzie stosować następujące defini-
cje opieki paliatywnej i opieki hospicyjnej.
3.1. Opieka paliatywna
Opieka paliatywna jest aktywną, pełną opieką
nad chorym, którego choroba nie odpowiada
na leczenie. Kontrola bólu i innych objawów oraz
problemów socjalnych, psychologicznych i du-
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chowych jest nadrzędna. Opieka paliatywna jest
interdyscyplinarna, a jej zakres obejmuje chore-
go, jego rodzinę i społeczność. W pewnym sen-
sie opieka paliatywna ma za zadanie zapewnić
najbardziej podstawową pomoc — to znaczy za-
spokajać potrzeby chorego gdziekolwiek tego
wymaga — w domu lub w szpitalu. Opieka pa-
liatywna docenia jakość życia. Umieranie to nor-
malne zjawisko, śmierci nie należy przyspieszać
ani opóźniać. Opieka jest ustanowiona po to, by
zapewnić najlepszą możliwą jakość życia aż do
śmierci [12].
Mimo kulturowych różnic dotyczących opieki pa-
liatywnej w Europie definicja zaproponowana przez
EAPC miała jednoczący wpływ na ruchy w opiece
paliatywnej i organizacje w krajach europejskich [13].
Definicja zaproponowana przez EAPC nieznacz-
nie różni się od przytoczonej poniżej definicji Świa-
towej Organizacji Zdrowia (WHO, World Health Or-
ganization).
Opieka paliatywna zakłada podejście, które
poprawia jakość życia chorych i ich rodzin przez
odpowiadanie na problemy związane z zagraża-
jącą życiu chorobą dzięki prewencji i uśmierza-
niu cierpienia za pomocą wczesnego rozpozna-
wania, szczegółowej oceny i leczenia bólu oraz
innych problemów, fizycznych, psychosocjalnych
i duchowych [14].
Określenie podane przez WHO zastąpiło starszą
definicję, ograniczającą się do chorych, „których cho-
roba nie odpowiada na leczenie” [15]. Nowa, ulepszo-
na definicja WHO z 2002 roku rozszerza zakres opieki
nad chorymi i ich rodzinami „przez odpowiadanie na
problemy związane z zagrażającą życiu chorobą” [16].
3.2. Opieka hospicyjna
Opieka hospicyjna powinna dotyczyć wszyst-
kich aspektów życia człowieka, mając na celu
zaspokojenie wszystkich jego potrzeb — fizycz-
nych, emocjonalnych, socjalnych i duchowych.
W domu, w placówkach opieki dziennej oraz
w hospicjum znajdują się chorzy, których życie
zbliża się do końca, oraz osoby im bliskie. Pracow-
nicy i wolontariusze działają w wielozadaniowych
zespołach, zapewniając im opiekę opartą na in-
dywidualnych potrzebach i osobistych wyborach
Tabela 2. Zwyczajowe nazwy „opieki paliatywnej” w różnych krajach europejskich
Austria Palliativ(e) Care; Palliativmedizin; palliative Lindernde Fürsorge (ulga i wygoda)
Betreuung/Palliativbetreuung; Palliativversorgung
Belgia (Flandria) Palliatieve zorg
Belgia (Walonia) Soins palliatifs
Chorwacja Paljativna skrb
Cypr Anakoufisiki frontitha/frontida Paragoritikes agogis (ulga i wygoda)
Czechy Paliativni pece
Dania Palliative indsats; palliative behandeling (og pleje)
Francja Soins palliatives Accompagnement de fin de vie
(towarzyszenie w końcu życia)
Niemcy Palliativmedizin; Palliativversorgung Hospizarbeit
[(ochotnicza) praca hospicyjna]
Grecja Anakoufistiki frontida
Węgry Palliatv ellts
Islandia Líknarmedferd/líknandi medferd
Irlandia Palliative care
Izrael Tipul tomeh/tomech; tipul paliativi Palliative care
Włochy Cure palliative
Łotwa Paliativa aprupe
Holandia Palliatieve zorg Terminale zorg (opieka terminalna)
Norwegia Palliativ behandeling; palliativ omsorg; Lindrende behandling og omsorg
and palliativ madisin; palliativ pleie (ulga i wygoda); opieka paliatywna
Portugalia Cuidados paliativos
Hiszpania Cuidados paliativos
Szwecja Palliativ vård; palliative medicin
Szwajcaria Palliative Care; Palliative Betreuung
Wielka Palliative care; palliative medicine Supportive and palliative care;
Brytania end-of-life care
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oraz dążąc do zapewnienia braku bólu, godno-
ści, spokoju i ukojenia [17].
Osiągnięcie konsensusu przy tworzeniu definicji
opieki hospicyjnej jest trudniejsze niż samo zdefi-
niowanie opieki paliatywnej. Wydaje się, że jest wię-
cej podstawowych różnic w rozumieniu opieki ho-
spicyjnej, co prawdopodobnie odzwierciedla różne
praktyki w hospicjach Zachodniej Europy. W niektó-
rych krajach istnieje wyraźne rozróżnienie między
opieką paliatywną a opieką hospicyjną, natomiast
w innych terminy te stosuje się zamiennie. Jeśli się
je rozróżnia, to zwykle ze względu na miejsce, uży-
wając terminu „jednostka opieki paliatywnej” jako
oddział szpitala, natomiast „hospicjum” jako od-
dział z chorymi w samodzielnym budynku.
Rozróżnienie może również zależeć od przyczy-
ny hospitalizacji lub rodzaju świadczonej opieki. Sto-
sując taki podział, na przykład w Niemczech od-
dział opieki paliatywnej jest częścią szpitala nasta-
wioną przede wszystkim na interwencję w czasie
przełomów i uzyskanie stabilnego stanu ogólnego
chorego, natomiast hospicjum zapewnia opiekę
w końcowej fazie życia dla chorych, którymi nie moż-
na opiekować się w domu. Takiego podziału nie
stosuje się w innych krajach.
W niektórych krajach podobnie rozróżnia się opie-
kę w zakresie usług wyjazdowych. W Niemczech do-
mowa opieka skupia się na pielęgnacji, natomiast pod-
stawą wyjazdowej opieki hospicyjnej są działania wo-
lontariuszy zapewniających wsparcie psychosocjalne.
W niektórych krajach hospicjum oznacza raczej
filozofię opieki, a nie konkretne miejsce, w którym
otacza się tą opieką [18]. Na przykład w Niemczech
termin „praca hospicyjna” zazwyczaj oznacza działal-
ność, która rozwinęła się jako ruch społeczny, opartą
głównie na wykorzystaniu wolontariuszy, natomiast
opieka paliatywna i, bardziej szczegółowo, medycyna
paliatywna są postrzegane jako obszary medycyny.
Ze względu na podobną filozofię i znaczne za-
chodzenie na siebie definicji opieki paliatywnej
i opieki hospicyjnej w niniejszym raporcie używa się
nazwy „opieka paliatywna” w rozumieniu zarówno
opieki paliatywnej, jak i opieki hospicyjnej.
3.3. Opieka podtrzymująca
Opieka podtrzymująca to zapobieganie
i przeciwdziałanie skutkom chorób nowotwo-
rowych i niepożądanym efektom leczenia. Do-
tyczy to zarówno objawów fizycznych, jak i psy-
chosocjalnych oraz działań niepożądanych pod-
czas całego czasu trwania choroby nowotwo-
rowej, a także zachęcanie chorego do podda-
nia się rehabilitacji i podtrzymywanie w nim
woli życia [19].
Terminy „opieka paliatywna” i „opieka pod-
trzymująca” w znacznym stopniu zachodzą na
siebie i nie można w jasny sposób ich od siebie
odróżnić.
Mimo to większość ekspertów zgadza się, że opie-
ka podtrzymująca jest bardziej właściwa u chorych,
u których nadal stosuje się leczenie przeciwnowotwo-
rowe, a także dotyczy osób, które przeżyły chorobę,
natomiast opieka paliatywna skupia się na chorych ze
znacznie bardziej zaawansowaną chorobą, u których
wstrzymano leczenie przeciwnowotworowe [20].
Z kolei krajowe badanie przeprowadzone
w Niemczech pokazało, że 9% chorych w jednost-
kach opieki paliatywnej otrzymywało chemiotera-
pię [21]. Zajmowania się osobami, które przeżyły
chorobę nowotworową nie uznawano za cel opie-
ki paliatywnej. Jednocześnie opieka paliatywna
obejmuje nie tylko chorych na nowotwory, ale tak-
że inne grupy osób cierpiących na chorobę zagra-
żającą życiu.
Terminu „opieka podtrzymująca” nie powin-
no się stosować jako synonimu pojęcia „opieka
paliatywna”. Opieka podtrzymująca jest częścią
opieki onkologicznej, natomiast opieka paliatyw-
na jest odrębną dziedziną zajmującą się wszyst-
kimi chorymi, których życie jest zagrożone
w wyniku rozwijającej się choroby.
3.4. Opieka u schyłku życia
Opieka u schyłku życia może być synonimem
opieki paliatywnej lub opieki hospicyjnej, ko-
niec życia jest tutaj rozumiany jako okres jedne-
go do dwóch lat, podczas których chory/rodzina
i pracownicy medyczni stają się świadomi natu-
ry choroby, która prowadzi do śmierci.
Termin „opieka u schyłku życia” często stosuje
się w Ameryce Północnej, używa się go również
w krajach europejskich, zwykle uważając, że opieka
paliatywna odnosi się do chorych na nowotwory,
a opieka u schyłku życia do wszystkich chorych. Na
przykład w Anglii w 2008 roku National Health Sys-
tem [NHS (odpowiednik NFZ)] opublikował „Strate-
gię Opieki pod Koniec Życia” w celu poprawy wa-
runków umierania wszystkim chorym, gdziekolwiek
otrzymują oni opiekę [8].
Opieka u schyłku życia może być również ro-
zumiana jako pełna opieka nad umierającymi
chorymi w ciągu ostatnich godzin lub dni życia.
Opieka ta ograniczona ramami czasowymi do
ostatnich 48–72 godzin została opisana w wytycz-
nych dotyczących zasad postępowania z chorymi
u schyłku życia Liverpool Care Pathway for the Dying
Patient. Podejście to jest promowane, by zapewnić
opiekę hospicyjną chorym, którzy umierają w nie-
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specjalistycznym otoczeniu [22]. W tym rozumieniu
opieka u schyłku życia może być również wdrażana
u umierających chorych, którzy nie wymagają opie-
ki paliatywnej.
Biorąc pod uwagę niejednoznaczność tych ter-
minów oraz ich duże zachodzenie na siebie, w ni-
niejszym raporcie nie uwzględniono żadnych od-
niesień do opieki u schyłku życia.
3.5. Opieka terminalna
Opieka terminalna jest starszą nazwą, któ-
ra wcześniej była rozumiana jako pełna opieka
nad chorymi na zaawansowaną chorobę no-
wotworową i z ograniczoną przewidywaną dłu-
gością życia.
Nowsze definicje opieki paliatywnej nie odnoszą
się do ograniczonej przewidywanej długości życia
w końcowym okresie choroby. W związku z tym nie
powinno się stosować nazwy „opieka terminalna”,
chyba że odnosi się ona wyłącznie do opieki udziela-
nej w ostatnim okresie (kilka ostatnich dni) choroby.
3.6. Opieka niosąca ulgę i wytchnienie
Członkowie rodziny lub inne osoby zajmują-
ce się chorym objętym opieką paliatywną
w domu mogą cierpieć z powodu spoczywające-
go na nich zbyt dużego ciężaru. Opieka niosąca
ulgę i wytchnienie może umożliwić tym chorym
i ich opiekunom zarówno planowany, jak i nie-
planowany odpoczynek [23].
Opieka niosąca ulgę i wytchnienie może być
udzielana w placówkach dziennej opieki, oddzia-
łach stacjonarnych lub w placówkach zapewniają-
cych specjalistyczną opiekę domową.
4. Filozofia opieki paliatywnej
Mimo różnic między poszczególnymi strategia-
mi krajowymi opieki paliatywnej w literaturze moż-
na znaleźć informacje na temat licznych wspólnych
założeń i zasad, uznanych i stosowanych w opiece
paliatywnej i hospicyjnej [11, 24].
W krajach europejskich eksperci opieki palia-
tywnej wyodrębnili podstawowe wartości, których
muszą przestrzegać osoby zajmujące się tą dzie-
dziną medycyny. Są to między innymi niezależność
i godność chorego, indywidualne planowanie i po-
dejmowanie decyzji oraz podejście holistyczne.
4.1. Niezależność (autonomia)
W medycynie paliatywnej przyjmuje się i sza-
nuje wewnętrzną zasadę, że chory jest nieza-
leżną, odrębną jednostką. Opieka jest udzielana
tylko wtedy, gdy chory i/lub jego rodzina są go-
towi ją przyjąć. W idealnym modelu chory za-
chowuje swoje prawo do decydowania o miej-
scu, opcjach terapeutycznych i dostępie do spe-
cjalistycznej opieki paliatywnej.
Chorzy powinni mieć prawo do podejmowania
decyzji, jeśli sobie tego życzą. Podejście to wymaga
przedstawienia odpowiednich informacji na temat
rozpoznania, rokowania, leczenia i opcji opieki oraz
innych istotnych aspektów dotyczących tej opieki.
Jednocześnie trwa dyskusja na temat etycznych
wyzwań, gdy chory nie może lub nie chce mieć moż-
liwości podejmowania decyzji, czego następstwem
jest przeniesienie informowania i podejmowania de-
cyzji na rodzinę lub pracowników opieki paliatywnej.
Wpływ na równowagę między niezależnością
a protekcyjną opieką zależy od czynników kulturo-
wych. Z tego względu w niektórych krajach częściej
przesuwa się podejmowanie decyzji z chorego na
jego opiekunów.
4.2. Godność
Opieka paliatywna wymaga szacunku, otwar-
cia i wyczucia wobec chorego, w zależności od
wartości osobistych, kulturowych i religijnych,
powinna być sprawowana w zgodzie z wierze-
niami i praktykami, jak również z prawem obo-
wiązującym w danym państwie.
Tak samo jak jakość życia, godność jest rozu-
miana bardzo indywidualnie i obejmuje różne ob-
szary i priorytety każdego chorego. W zależności od
definicji godność zdaje się być rozumiana bardziej
jako nieodłączna wartość własna, niż jako rzecz,
która może ulec zniszczeniu lub być stracona.
W tym rozumieniu wyzwaniem opieki paliatywnej
jest stworzenie takiego środowiska, w którym cho-
ry będzie czuł, że jego godność jest szanowana.
4.3. Relacje pomiędzy chorym
a pracownikami medycznymi
Pracownicy opieki paliatywnej powinni pod-
trzymywać współpracę w kontakcie z chorym
i jego rodziną. Chorzy i rodziny są ważnymi part-
nerami w planowaniu opieki nad nimi i radzeniu
sobie z chorobą.
Opieka paliatywna skupia się na dobru chorego,
z naciskiem na jego dobre strony i kompetencje,
a nie wyłącznie na jego niedomaganiach [11]. Dla-
tego w ostatnim czasie rozwija się podejście wyko-
rzystujące cechę określaną jako resilience. Terminem
resilience określa się zdolności chorego do zaakcep-
towania nieuleczalności choroby i związanych z tym
problemów oraz zmianę perspektywy spowodowa-
nej ograniczoną przewidywaną długością życia. To
nowe podejście zmienia obowiązujący paradygmat:
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skupianie się na objawach, ryzyku, problemach i nie-
domaganiach jest podkreślaniem ułomności, nato-
miast skoncentrowanie się na umiejętności elastycz-
nego i twórczego radzenia sobie z przeciwnościami
sprzyja ujawnieniu się możliwości chorego. Podej-
ście bazujące na resilience wiąże się z położeniem
nacisku na wagę zdrowia publicznego i kreowaniem
partnerskiej współpracy między chorymi, pracowni-
kami służby zdrowia i strukturami społecznymi [25].
4.4. Jakość życia
Najważniejszym celem opieki paliatywnej jest
uzyskanie, wspomaganie, zachowanie i umożli-
wianie najlepszej jakości życia.
Opiekę sprawuje się w sposób zapewniający
optymalną dla danej osoby jakość życia. W celu oce-
ny biopsychosocjalnej i duchowej jakości życia zwią-
zanej ze zdrowiem i specyficznej dla danej choroby
stworzono wystandaryzowane kwestionariusze.
Mimo wszystko termin „jakość życia” może być zde-
finiowany wyłącznie przez samych chorych podda-
nych opiece paliatywnej [11]. Istotny wymiar indy-
widualnej jakości życia i priorytety z nim związane
często zmieniają się wraz z rozwojem choroby. Wy-
daje się, że jakość życia bardziej zależy od różnicy
między oczekiwaniami a tym, co się dzieje, niż od
rzeczywistego pogorszenie stanu zdrowia.
4.5. Stosunek do życia i śmierci
Wiele definicji opieki paliatywnej zawiera stosu-
nek do życia i śmierci [11]. W pierwszej definicji za-
proponowanej przez WHO w 1990 roku stwierdza
się, że „opieka paliatywna afirmuje życie i postrzega
umieranie jako naturalne zjawisko”, inne definicje
podzielały to stanowisko. Śmierć jest postrzegana
na równi z życiem, jako jego nieodłączna część.
Opieka paliatywna nie ma na celu ani przy-
spieszać ani opóźniać śmierci.
Umożliwienie eutanazji lub samobójstwa w obec-
ności lekarza nie może być elementem opieki palia-
tywnej [13].
Należy przyjąć zasadę wartości życia, naturalne-
go procesu umierania i uznać, że jedno i drugie
umożliwia indywidualny rozwój i odnalezienie sa-
mego siebie [24].
4.6. Komunikacja
Dobre zdolności komunikacji są podstawą ja-
kości opieki paliatywnej. Komunikacja odnosi się
do interakcji pomiędzy chorym a pracownikiem
medycznym oraz pomiędzy chorym a jego bli-
skimi, jak również pomiędzy pracownikami me-
dycznymi a innymi osobami zaangażowanymi
w opiekę.
Niezadowolenie i skargi dotyczące opieki często
przypisuje się złej komunikacji, a nie złej jakości sa-
mych świadczeń [4], potwierdzono natomiast, że sku-
teczna komunikacja poprawia opiekę nad chorym [26].
W opiece paliatywnej komunikacja jest czymś
znacznie ważniejszym niż tylko wymianą informa-
cji. Należy wziąć pod uwagę trudne i częste bolesne
obawy chorego, wymają one czasu, poświęcenia
i serdeczności. Dla pracowników opieki paliatywnej
może okazać się niełatwe z jednej strony dostarcza-
nie szczerych i pełnych informacji, a z drugiej
— szanowanie nadziei chorego i jego rodziny na prze-
życie, mimo nieuchronnie zbliżającej się śmierci [27].
Należy zapewnić warunki odpowiednie dla skutecz-
nej komunikacji [4], uwzględniając szkolenie tema-
tyczne, edukację, odpowiednie i wygodne miejsce
oraz czas na interakcję z chorymi i ich rodzinami
oraz na wymianę uwag w obrębie całego zespołu
opiekującego się pacjentem, jak również dostęp do
najnowszych informacji.
4.7. Edukacja społeczna
Rada Europy uważa za niezwykle istotne stwo-
rzenie atmosfery akceptacji dla opieki paliatywnej
w krajach członkowskich Unii Europejskiej [4]. Dla-
tego należy edukować społeczeństwo i promować
prewencyjną opiekę medyczną, która pozwoli przy-
szłym pokoleniom mniej bać się umierania i osiero-
cenia [25].
4.8. Podejście wielozadaniowe i wielodyscy-
plinarne
Praca zespołowa jest jedną z najważniejszych
elementów opieki paliatywnej [28]. W skład zespo-
łu wielozadaniowego wchodzą członkowie różnych
zawodów medycznych i niemedycznych, którzy
współpracują, aby zapewnić i/lub poprawić opiekę
nad chorym. Skład grupy wielozadaniowej będzie
się różnić w zależności od wielu czynników, takich
jak grupy obsługiwanych chorych, zakres dostar-
czanej opieki czy obszar objęty opieką [29].
Opieka paliatywna wymaga działania wielo-
zadaniowych i wielodyscyplinarnych zespołów.
Wprawdzie odpowiednią opiekę paliatywną mo-
głaby sprawować jedna osoba o konkretnym za-
wodzie, jednak kompleksowość specjalistycznej
opieki paliatywnej (patrz rozdz. 5) może być za-
pewniona jedynie poprzez ciągłą komunikację
i współpracę osób o różnych profesjach w celu
dostarczenia chorym wsparcia fizycznego, psy-
chologicznego, socjalnego i duchowego.
W zaleceniach wyraźnie wskazuje się, że praca
w zespole w odniesieniu do opieki paliatywnej przy-
nosi choremu korzyści [4].
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W przeglądzie systematycznym literatury Hearna
i Higginsona dotyczącym skuteczności opieki palia-
tywnej u chorych na nowotwory sprawowanej przez
zespół znaleziono dowody na to, że jego praca wpły-
wa na większe zadowolenie chorych oraz pozwala
zauważyć i zaspokoić więcej potrzeb chorego i rodzi-
ny w porównaniu z opieką konwencjonalną [30].
Ponadto okazało się, że podejście wielozadanio-
we przyczyniło się do zmniejszenia kosztów lecze-
nia przez skrócenie czasu przebywania chorych
w szpitalu. W jednym z nowszych przeglądów
stwierdzono pozytywne wyniki opieki paliatywnej
sprawowanej przez zespół, ze szczególnym naci-
skiem na kontrolę bólu i objawów chorego [31].
Zakres działania zespołu może się zmieniać dzięki
dopasowaniu i jest determinowany przez potrzeby
chorego. W związku z tym najmniejszy zespół może
się składać z lekarza ogólnego i pielęgniarki specja-
listycznej. Chociaż w większości przypadków człon-
kami grup są także pracownicy socjalni, psycholo-
gowie, i/lub wolontariusze. Rada Europy zaleca, by
każdym wyspecjalizowanym zespołem opieki palia-
tywnej kierowała osoba o potwierdzonych kwalifi-
kacjach w dziedzinie opieki paliatywnej [4].
4.9. Cierpienie i utrata bliskiej osoby
Opieka paliatywna zapewnia wsparcie rodzinie
i innym bliskim opiekunom w okresie trwania cho-
roby, przygotowuje do straty bliskiej osoby i po-
zwala na kontynuowanie wsparcia w tym czasie,
a także po śmierci chorego, jeśli jest taka potrzeba.
Wsparcie w okresie utraty bliskiej osoby jest pod-
stawową składową opieki paliatywnej [4, 5].
Należy rutynowo dokonywać oceny ryzyka
cierpienia i uczucia osierocenia u chorego i człon-
ków rodziny przez cały okres choroby, pamięta-
jąc, że żałoba i uczucie straty towarzyszą choro-
bie zagrażającej życiu. Opieka paliatywna zapew-
nia rodzinie chorego wsparcie w czasie osamot-
nienia po jego śmierci.
5. Poziomy opieki paliatywnej
Opieka paliatywna może się odbywać na róż-
nych poziomach. Powinno się zapewnić przynaj-
mniej dwa z nich: opiekę paliatywną jako podej-
ście i specjalistyczną opiekę paliatywną.
Obecnie w większości dokumentów mówi się bo-
wiem o dwóch poziomach opieki paliatywnej, od-
różniając opiekę paliatywną jako podejście (a pal-
liative care approach) od specjalistycznej opieki pa-
liatywnej (specialist palliative care). Pierwsza z nich
dotyczy środowiska, w którym na co dzień rzadko
leczy się osoby wymagające tego rodzaju opieki. Na-
tomiast specjalistyczna opieka paliatywna doty-
czy zorganizowanych zespołów wyszkolonych leka-
rzy, pielęgniarek, pracowników socjalnych, osób du-
chownych i innych, których ocena jest niezbędna do
zoptymalizowania jakości życia osób z zagrażającą
życiu bądź przewlekłą, wycieńczającą chorobą [5].
5.1. Podstawowe założenia opieki paliatywnej
jako podejścia
Podstawowym założeniem jest wdrożenie
metod i świadczeń opieki paliatywnej w środo-
wisku niewyspecjalizowanym w tego rodzaju
opiece. Dotyczy to nie tylko farmakologicznej
czy niefarmakologicznej kontroli objawów, ale
także komunikacji z chorym, rodziną i z innymi
pracownikami medycznymi, podejmowania de-
cyzji oraz ustanawiania celów zgodnych z zasa-
dami opieki paliatywnej.
Podstawowe założenia opieki paliatywnej powin-
ny być rozpropagowane wśród lekarzy ogólnych,
pracowników szpitali, jak również wśród kadry pie-
lęgniarskiej i pracowników domów opieki. W celu
umożliwienia tym osobom zastosowania tych zało-
żeń w praktyce opieka paliatywna musi stać się ele-
mentem podstawowego programu nauczania leka-
rzy, pielęgniarek i innych zawodów pokrewnych.
Rada Europy zaleca, by wszyscy pracownicy syste-
mu opieki zdrowotnej zostali zaznajomieni z pod-
stawowymi zasadami opieki paliatywnej, tak by byli
w stanie użyć ich w praktyce [4].
5.2. Podstawowa opieka paliatywna
Dwustopniowy system opieki paliatywnej moż-
na rozbudować dołączając kolejny, trzeci stopień
— pierwszym byłoby korzystanie z ogólnych zało-
żeń opieki paliatywnej, drugim — podstawowa opie-
ka paliatywna, a trzecim — specjalistyczna opieka
paliatywna. Podstawowa opieka paliatywna jest
sprawowana przez lekarzy rodzinnych i pielęgniarki
rodzinne oraz specjalistów leczących osoby z choro-
bami zagrażającymi życiu, którzy mają wystarcza-
jącą wiedzę i umiejętności z zakresu podstawowej
opieki paliatywnej.
Specjaliści, którzy częściej niż inni mają do
czynienia z opieką paliatywną, tacy jak onkolo-
dzy czy geriatrzy, ale nie jest to główny cel ich
pracy, również mogą przejść bardziej zaawanso-
wane szkolenie w zakresie opieki paliatywnej.
Specjaliści ci mogą zapewnić podstawową opieką
paliatywną [4].
5.3. Specjalistyczna opieka paliatywna
Osoby z chorobą zagrażającą życiu i ich bliscy
mogą mieć złożone potrzeby, wymagające opieki
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specjalistycznego zespołu [29]. Specjalistyczna
opieka paliatywna przede wszystkim powinna obej-
mować chorych ze złożonymi i skomplikowanymi
potrzebami, wymagającymi wyższego poziomu
edukacji, wyszkolonego zespołu i odpowiednich
środków [4].
Specjalistyczną opiekę paliatywną można za-
pewnić przez wykonywanie wyspecjalizowanych
usług dla chorych ze złożonymi potrzebami, nie
do końca zaspokojonymi przez inne opcje tera-
peutyczne.
Wszyscy chorzy na postępujące choroby nieule-
czalne powinni mieć dostęp do usług specjalistycz-
nej opieki paliatywnej, które w aktywny sposób od-
powiadałyby na wszystkie objawy związane ze sta-
nem zdrowia chorego, i działania, jakie na niego
i jego rodzinę/opiekunów wywierają [29]. Chorzy
potrzebujący kompleksowej opieki paliatywnej wy-
magają licznych działań terapeutycznych do sku-
tecznej kontroli objawów. W bezpieczny sposób
mogą je przeprowadzić tylko odpowiednio wyszko-
leni pracownicy.
Usługi specjalistycznej opieki paliatywnej wy-
magają pracy zespołowej, łącząc zespół składa-
jący się z osób o różnych zawodach z interdyscy-
plinarnym modelem pracy. Członkowie grupy
muszą mieć wysokie kwalifikacje, a ich głów-
nym celem zawodowym powinna być opieka
paliatywna.
Specjalistyczną opieką paliatywną powinny się
zajmować osoby, które odbyły potwierdzone, spe-
cjalistyczne szkolenie [5, 29]. Członkowie grupy po-
winni wiedzieć, jak postępować w przypadku kli-
nicznych problemów z zakresu różnych dziedzin
w celu zaspokojenia złożonych potrzeb chorego.
Ich praca odzwierciedla duże zaangażowanie w
opiekę nad osobami z zagrażającymi życiu lub prze-
wlekłymi, wycieńczającymi chorobami oraz ich ro-
dzinami.
5.4. Wysoko wyspecjalizowane ośrodki
System opieki paliatywnej może uwzględnić rów-
nież czwarty stopień, czyli istnienie wysoko wyspe-
cjalizowanych ośrodków. Takie placówki powinny
zapewniać specjalistyczną opiekę paliatywną w róż-
norodnych środowiskach, uwzględniając poradnię,
oddział stacjonarny, opiekę domową i konsultacje,
a także zapewnić zaplecze akademickie dla badań
naukowych i edukacji. Nadal dyskutuje się na temat
roli wyspecjalizowanych ośrodków; ich pozycja
w kilkustopniowym modelu będzie zależeć od re-
zultatów tej dyskusji.
Do grupy wysoko wyspecjalizowanych ośrod-
ków powinny należeć placówki edukacjne, ośrodki
badań naukowych oraz rozpowszechniania
i ustanawiania standardów i nowych metod.
6. Populacja objęta opieką paliatywną
6.1. Chorzy
Opieka paliatywna nie może być zarezerwo-
wana wyłącznie dla pacjentów, u których zdia-
gnozowano określone choroby, ale powinna być
dostępna dla wszystkich osób ze schorzeniami
zagrażającymi życiu.
Jest ona odpowiednia dla każdego chorego
i/lub jego rodziny żyjącego z chorobą zagrażającą
życiu lub z ryzykiem jej rozwoju w tym kierunku,
z jakimkolwiek rozpoznaniem, niezależnie od roko-
wania, wieku, w dowolnym momencie choroby, gdy
oczekiwania i/lub potrzeby takich chorych nie zo-
stały spełnione i są gotowi przyjąć tego typu opiekę
[32]. Opieka paliatywna może być uzupełnieniem
i wsparciem podstawowego leczenia danej choroby
lub może stać się głównym elementem postępowa-
nia. Niektóre składowe opieki paliatywnej mogą być
również przydatne dla chorych z ryzykiem rozwoju
choroby i ich rodzin.
Każdego roku 1,6 mln chorych w krajach eu-
ropejskich umrze z powodu nowotworu, a 5,7
mln z powodu przewlekłej choroby nienowo-
tworowej.
W regionie Europy (zdefiniowanym przez WHO)
zarejestrowanych jest 881 mln ludzi. Umieralność
wystandaryzowana w stosunku do wieku dla tego
regionu wynosi 9300 zgonów na każdy milion miesz-
kańców. Z tego około 1700 zgonów związanych
jest z chorobą nowotworową, a 6500 z przewlekły-
mi chorobami nienowotworowymi [33]. Obliczenia
te są zgodne z ostatnim przeglądem sugerującym,
że przyczyną 1,7 mln zgonów rocznie w Europie
jest choroba nowotworowa [34].
Większość tych chorych będzie cierpieć z powo-
du bólu, duszności bądź innych objawów fizycz-
nych lub będzie wymagać wsparcia ze względu na
psychosocjalne lub duchowe problemy wynikające
z postępu choroby. Australijska Grupa Robocza ob-
liczyła, że populacja wymagająca opieki paliatyw-
nej będzie wynosić 50–89% wszystkich umierają-
cych chorych, w zależności od różnych założeń opieki
[35]. Zastosowanie podstawowych założeń opieki
paliatywnej będzie wystarczające dla wielu z tych
chorych, ale około 20% chorych na nowotwory i 5%
osób z innymi chorobami będzie wymagać specja-
listycznej opieki paliatywnej w ostatnim roku ich życia
[36]. Te wartości procentowe oszacowano na pod-
stawie pewnego konsensusu, natomiast sugeruje się,
że opieki paliatywnej wymaga znacznie większy od-
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setek chorych zarówno na choroby nowotworowe,
jak i nienowotworowe. Szacunki te będą również
zależeć od różnej częstości występowania poszcze-
gólnych chorób w danych krajach. Okresy leczenia
wahają się od paru dni do kilku lat, ale wraz z rozwo-
jem nowoczesnej medycyny wielu z tych chorych bę-
dzie wymagać opieki paliatywnej przez znacznie dłuż-
szy czas, a nie tylko w ostatnim roku życia.
Oznacza to, że w dowolnym momencie po-
nad 320 tys. chorych na nowotwory i 285 tys.
osób z chorobami nienowotworowymi będzie
wymagać wsparcia lub specjalistycznej opieki
paliatywnej w regionie Europy (zdefiniowanym
przez WHO).
Dane te są zapewne niedoszacowane ze wzglę-
du na fakt, że ciężar objawów i potrzeba opieki
paliatywnej często bywają nierozpoznane, w związ-
ku z czym liczby te mogą być nawet większe. Po-
wyższe obliczenia zakładają również, że podstawo-
wa opieka paliatywna jest dobrze rozwinięta i ogól-
nie dostępna, co jest prawdą tylko w kilku krajach
europejskich. W innych raportach z Wielkiej Brytanii
mówi się o większych liczbach wynikających ze zgo-
nów na choroby nowotworowe i nienowotworowe
oraz o większym odsetku chorych wymagających
specjalistycznej opieki paliatywnej [37].
We wszystkich krajach europejskich opieka pa-
liatywna dotyczy głównie chorych na bardzo za-
awansowaną chorobę nowotworową. Chorzy na
inne choroby, takie jak schorzenia neurologicz-
ne, HIV/AIDS, niewydolność serca, oddechową czy
nerkową, mogą podobnie jak chorzy na nowo-
twory potrzebować opieki paliatywnej, jednak
znacznie ciężej będzie im ją otrzymać.
Występowanie objawów fizycznych i psychicz-
nych, socjalnych czy duchowych jest równie częste
u chorych na schorzenia neurologiczne, sercowe,
naczyniowo-mózgowe, płucne, choroby nerek czy
HIV/AIDS jak u chorych na nowotwory. Różny może
być schemat pojawiania się tych objawów czy dy-
namika choroby [38, 39]. U wielu z tych chorych
konieczne jest wdrożenie założeń podstawowej opie-
ki paliatywnej lub nawet specjalistycznej opieki pa-
liatywnej ze względu na nasilenie i złożoność obja-
wów oraz problemów, które mogą być zbliżone do
występujących u chorych na nowotwory.
Zapewnienie dostępu do wysokiej jakości opie-
ki paliatywnej dla osób z chorobami nienowo-
tworowymi powinno stać się priorytetem przy
planowaniu rozwoju systemów zdrowotnych za-
równo na szczeblu krajowym, jak i europejskim.
Obecnie ponad 95% pacjentów specjalistycznych
placówek opieki paliatywnej to chorzy na nowo-
twory [40]. Niestety, mały odsetek osób z choroba-
mi nienowotworowymi wiąże się głównie z więk-
szymi przeszkodami utrudniającymi tym chorym
dostęp do osób świadczących opiekę paliatywną,
ponieważ często uważa się, że jest ona zarezerwo-
wana dla chorych na nowotwory.
Odpowiednie zapewnienie opieki paliatywnej
osobom z chorobami nienowotworowymi wyma-
ga dodatkowych środków. Zakłada się, że gdyby
mieli oni taki sam dostęp do opieki paliatywnej
jak chorzy na nowotwory, proporcje wyglądałyby
następująco: 40% — osoby z chorobami nieno-
wotworowymi, 60% — chorzy na nowotwory.
Wraz ze zmianami demograficznymi starzejących
się populacji zmienia się także model umieralności
[41]. Więcej osób żyje dłużej, wzrósł odsetek żyją-
cych ponad 60 lat, a w ciągu następnych 20 lat
wzrośnie on jeszcze bardziej [41]. W związku z wzra-
stającą przewidywaną długością życia więcej osób
będzie umierać z powodu przewlekłych chorób, ta-
kich jak choroby serca, choroby naczyniowo-mózgo-
we, choroby układu oddechowego czy nowotwory.
Jako że więcej osób dożywa podeszłego wieku,
a choroby przewlekłe są częstsze w starszym wieku,
liczba osób żyjących z tymi chorobami i cierpiących
z tego powodu także się zwiększy. Wraz z postę-
pem medycyny chorzy dłużej będą żyć z chorobami
przewlekłymi, a w związku z tym dłużej będą po-
trzebować opieki paliatywnej.
W nadchodzących latach wzrośnie także liczba
chorych na nowotwory wymagających opieki palia-
tywnej, ponieważ zwiększy się liczba osób żyjących
z nowotworem ze względu na wcześniejsze rozpo-
znanie, lepsze leczenie i dłuższe przeżycie [40].
Krajowe strategie systemów zdrowotnych po-
winny brać pod uwagę rosnące zapotrzebowanie
na opiekę paliatywną. W niedawnej analizie prze-
prowadzonej w Anglii i Walii ujawniono, że biorąc
pod uwagę dotychczasowe tendencje i przewidy-
waną przyszłość, należy przygotować się na większą
liczbę osób w wieku podeszłym oraz umierających,
którzy będą wymagać opieki na oddziałach lub do-
brze rozwiniętej opieki społecznej [42].
6.2. Stadium choroby
Nie zdefiniowano momentu, kiedy leczenie
w celu wyleczenia powinno zostać zamienione
na leczenie paliatywne.
Opieka paliatywna jest odpowiednia od momen-
tu rozpoznania dla wszystkich chorych, których cho-
roba zagraża życiu lub jest wycieńczająca [5]. Ter-
min „choroba zagrażająca życiu” odnosi się do sze-
rokiej populacji chorych w każdym wieku, z różnymi
rozpoznaniami, żyjących z przewlekłą lub nawraca-
jącą chorobą, która w niekorzystny sposób wpływa
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na ich codzienne funkcjonowanie i przyczyni się do
skrócenia w przewidywalny sposób ich długości
życia. Większość chorych będzie potrzebować opie-
ki paliatywnej tylko w zaawansowanym stadium
choroby, jednak niektórzy mogą wymagać pewnych
działań z zakresu opieki paliatywnej w celu leczenia
przełomu we wcześniejszym etapie choroby. Może
to trwać kilka lat, miesięcy, tygodni lub dni [4].
Przejście od leczenia w celu wyleczenia do opieki
paliatywnej często jest stopniowe, bez wyraźnego
punktu w czasie, kiedy cel leczenia przesuwa się
z przedłużenia życia wszystkimi możliwymi środka-
mi do zachowania jego jakości. Należy utrzymać
równowagę między korzyściami a kosztami związa-
nymi z terapią.
6.3. Dzieci i nastolatki
Opieka paliatywna u dzieci jest wyjątkowa, lecz
bardzo związana z tą świadczoną dorosłym [43].
Rada Europy zwraca uwagę na szczególne wy-
zwanie, jakim jest opieka paliatywna nad dziećmi cho-
rymi na nieuleczalną i zagrażającą życiu chorobę [4].
Wdraża się ją w momencie rozpoznania i kon-
tynuuje bez względu na to, czy u dziecka stosuje
się oprócz tego leczenie przyczynowe ukierun-
kowane na chorobę [44]. Celem opieki jest dziec-
ko i rodzina.
Chorobę ograniczającą życie u dzieci definiuje
się jako schorzenie, które często powoduje przed-
wczesny zgon, na przykład dystrofia mięśniowa
Duchenne’a [44]. Choroba zagrażająca życiu to scho-
rzenie, z którym wiąże się wysokie ryzyko przed-
wczesnego zgonu z powodu ciężkich zaburzeń, ale
dające szansę długiego przeżycia w wieku doro-
słym, na przykład dzieci leczone z powodu nowo-
tworów lub hospitalizowane na oddziałach inten-
sywnej opieki z powodu stanów nagłych.
Pediatryczna opieka paliatywna charakteryzuje
się większym zakresem chorób i większym odset-
kiem rozpoznań innych niż nowotworowe w sto-
sunku do opieki paliatywnej u dorosłych. Na pod-
stawie zaleceń dotyczących rozwoju opieki palia-
tywnej u dzieci wydanych przez Association for Chil-
dren’s Palliative Care oraz Royal College of Paedia-
trics and Child Health w Wielkiej Brytanii opiekę
paliatywna u dzieci i nastolatków można podzielić
na cztery kategorie [45]:
— grupa 1: choroba zagrażająca życiu, w przypad-
ku której leczenie w celu wyleczenia jest możli-
we, ale może się nie powieść, a dostęp do usług
opieki paliatywnej może być potrzebny w czasie
leczenia i/lub jeśli leczenie się nie powiedzie;
— grupa 2: choroby takie jak mukowiscydoza, w
których przedwczesny zgon jest nieunikniony,
ale mogą wystąpić okresy intensywnego lecze-
nia mające na celu wydłużenie przeżycia i za-
pewnienie normalnej aktywności;
— grupa 3: postępujące choroby bez dostępnych
opcji leczniczych, w których możliwe jest wyłącz-
nie leczenie paliatywne, ale mogące trwać lata-
mi, na przykład choroba Battena lub dystrofia
mięśniowa;
— grupa 4: nieodwracalne, ale niepostępujące cho-
roby, wiążące się ze złożonymi potrzebami zdro-
wotnymi, prowadzące do powikłań i z prawdo-
podobieństwem przedwczesnego zgonu. Przy-
kładem jest porażenie mózgowe lub mnogie
uszkodzenia po urazie mózgu bądź kręgosłupa.
Należy wdrożyć specjalne usługi pediatrycz-
nej opieki paliatywnej w placówkach świadczą-
cych stacjonarną opiekę oraz w opiece domo-
wej, a także przygotować szeroki wybór klinicz-
nych i edukacyjnych źródeł informacji, dostęp-
nych dla dziecka i rodziny, w formacie właściwej
dla wieku oraz możliwości poznawczych i edu-
kacyjnych [44].
W dokumencie dotyczącym standardów w pe-
diatrycznej opiece medycznej przygotowanym przez
jeden z komitetów Grupy Roboczej EAPC zajmujący
się Opieką Paliatywną u Dzieci i Nastolatków stwier-
dzono, że usługi opieki paliatywnej są w niewystar-
czającym stopniu dostępne dla dzieci i ich rodzin
[44]. Zauważono na przykład brak środków publicz-
nych umożliwiających rodzinom opiekę nad dziec-
kiem w domu oraz niewielką możliwość skorzysta-
nia ze wsparcia.
Dom rodzinny powinien pozostać głównym
miejscem opieki, kiedy tylko jest to możliwe.
Każda rodzina powinna mieć dostęp do wielo-
kierunkowej, holistycznej pediatrycznej opieki
paliatywnej w swoim domu [44].
Zalecenia EAPC zaznaczono wytłuszczoną czcionką.
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